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RESUMEN

Introduccion: hacerse cargo del cuidado de un familiar enfermo implica para quien lo realiza, entre
otras complicaciones, descuidar de cierta manera su salud, aislarse o disminuir sus actividades
sociales y aumentar su carga de trabajo, asi como sufrir ciertas restricciones, consecuencias
econdmicas negativas, cambios en la relacion con el paciente y problemas sexuales.

Objetivos: determinar los niveles de sobrecarga de los cuidadores de pacientes con enfermedad
renal crénica usuarios de didlisis del Hospital de Clinicas de la Universidad Nacional de Asuncién,
Paraguay.

Metodologia: disefio observacional, descriptivo, prospectivo, que incluyé a 30 cuidadores
principales de pacientes con enfermedad renal crénica sometidos a didlisis en el Hospital de Clinicas
de la Universidad Nacional de Asuncién, Paraguay. La sobrecarga de los cuidadores fue medida a
través del “Cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit”.

Resultados: se incluyé a 30 cuidadores principales, 73,3% eran mujeres, 76,7% residian en el
Departamento Central, con edades que oscilaban entre los 18 y 65 afios. En el 40% de los casos estos
cuidadores eran familiares de primer grado de los pacientes. Se encontré sobrecarga leve en 10% de
los cuidadores.

Conclusiones: se observo sobrecarga (leve) en los cuidadores de pacientes con ERC. No se encontrd
asociacién estadisticamente significativa entre los niveles de sobrecarga y otras variables.

Palabras clave: cuidadores, insuficiencia renal crénica.

ABSTRACT

Introduction: Taking care of a relative with an illness implies for those who do it, among other
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complications, to neglect their health in a certain way, isolate or diminish their social activities and
increase their workload, as well as suffer certain restrictions, negative economic consequences,
changes in the relationship with the patient and sexual problems.

Objectives: To determine the level of overburden of the caregivers of patients with chronic kidney
disease on dialysis of the Hospital de Clinicas of the National University of Asuncién, Paraguay.
Methodology: It was an observational, descriptive, and prospective design that included 30 main
caregivers of patients with chronic kidney disease undergoing dialysis at the Hospital de Clinicas of the
National University of Asuncidn, Paraguay. The overburden of the caregivers was measured through
the “Zarit Burden Interview”.

Results: Thirty main caregivers were included and 73.3% of them were women, 76.7% resided in the
Central Department, with ages ranging between 18 and 65 years. In 40% of the cases, these
caregivers were first-degree relatives of the patients. Mild overburden was found in 10% of the
caregivers.

Conclusions: Overburden (mild) was observed in caregivers of patients with chronic kidney disease.
No statistically significant association was found between the levels of overburden and other
variables.

Keywords: caregivers, chronic renal insufficiency

INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica (ERC) contribuye significativamente a la morbilidad y mortalidad
globales. Incluso en sus etapas iniciales, el riesgo de muerte, eventos cardiovasculares, trastornos
cerebrovasculares, hospitalizacion, reduccion de la calidad de vida relacionada con la salud, ansiedad,
depresion e ideas suicidas, se incrementan®,

Dada su frecuencia, se puede afirmar que a medida que se va diagnosticando ERC también se
diagnostican trastornos mentales, que contribuyen a la morbimortalidad de la patologia de base. Es
asi que se ha estudiado en forma amplia el efecto de la didlisis a largo plazo en estos pacientes,
pudiendo relacionarse, sobre todo, con ansiedad y depresién®®,

Lo que no se ha estudiado de forma tan exhaustiva, sobre todo en Paraguay, es la influencia que
puede causar el ser responsable de dichos pacientes. Esta persona recibe el nombre de cuidador
primario y es la que pasa la mayor parte de su tiempo cuidando al paciente, acompafidandolo al hospital
y a las sesiones de dialisis. Los pacientes con ERC terminal experimentan cambios importantes en los
habitos de vida y con frecuencia necesitan cuidados. Estos pacientes y sus cuidadores son grupos de
riesgo para el desarrollo de sintomas fisicos y psicolégicos entre los que podemos mencionar:
ansiedad, depresion, estrés, fatiga, apoyo social y escasa calidad de vida®.

El cuidador es un individuo que tiene la responsabilidad de satisfacer las necesidades fisicas y
psicoldgicas del paciente dependiente. Los pacientes, tanto con trastornos fisicos como mentales
crénicos, necesitan asistencia o supervisidon en sus actividades diarias y esto a menudo impone una
gran carga a sus cuidadores, lo que coloca a los mismos en un gran riesgo de problemas de salud
mental y fisica. El término "sobrecarga del cuidador" se utiliza para describir el costo fisico, emocional
y financiero de proporcionar esa atencion®.

En el caso de los pacientes con ERC, estos pueden verse afectados con depresion y ansiedad,
baja autoestima, dependencia de los demas, fatiga, infertilidad, disfuncidon sexual, osteoporosis,
anemia, trastornos cardiovasculares y gastrointestinales y hospitalizaciones frecuentes. Ademas, la
hemodialisis a largo plazo causa una serie de problemas psicoldgicos, sociales y culturales a sus
familias(7). Pero pocas son las investigaciones que abordan la relacidon de un cuidador de un paciente
con ERC. Un ejemplo de lo anterior es el estudio realizado por Fan y colaboradores®, quienes
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demostraron que al inicio del tratamiento ambos, paciente con ERC y cuidador, presentaban salud
mental similares. Sin embargo, en la medida que avanzaba el tratamiento, los cuidadores presentaron
un empeoramiento de su salud mental y era peor en los cuidadores cuyos pacientes tenian mas
frecuencia de didlisis como por ejemplo diaria. Por ello el nivel de dependencia de los pacientes o
frecuencia de diadlisis requerida puede ser un factor clave a la hora de investigar la salud mental de los
cuidadores de pacientes con ERC. Esto ultimo esta en relacidén con investigaciones que demostraron
gue ser cuidador de un paciente que realiza la hemodialisis en centros hospitalarios se asocia con un
grado significativo de sobrecarga en comparacion a los que, por ejemplo, realizan hemodialisis

nocturna domiciliaria®.

Entre las consecuencias psicoldgicas encontradas en los pacientes con ERC y sus cuidadores, la
depresidon fue identificada como el trastorno mas comun. Segun las investigaciones de Rioux y
colaboradores™, los cuidadores de estos pacientes presentan trastornos mentales similares
cumpliendo criterios para depresién como condicion autopercibida y como se menciond
anteriormente, empeoran con el tiempo.

Los cuidadores desempefan un papel importante en el apoyo de los pacientes sometidos a
hemodialisis, ya que muchos de ellos tienen una funcidn fisica deficiente y deterioro cognitivo y no
pueden cuidar de si mismos. Ayudan a los enfermos con sus actividades diarias, tareas domésticas y
cuidado personal, como bafiarse y vestirse, mientras que asumen la responsabilidad de los
procedimientos técnicos de salud en dialisis".

Las familias de pacientes en hemodialisis tienen que aceptar un gran numero de limitaciones
derivadas de la enfermedad, que tienen un impacto negativo en su bienestar psicoldgico. Las
dificultades con los miembros de la familia se atribuyen principalmente a restricciones dietéticas y de
liguidos, dificultad para irse de vacaciones, tiempo dedicado a la hemodialisis, sensacién de fatiga,
actividad sexual inadecuada, hospitalizaciones frecuentes, problemas financieros, incertidumbre
sobre el futuro, reduccidn de la vida social y limitacion en las actividades fisicas"**?.

La provision de cuidados prolongados a los pacientes sometidos a hemodialisis diariamente y su
frustracion y agotamiento paso a paso conduce a una gran carga fisica y psicologica®. La carga
familiar es una condicion psicoldgica causada por la combinacién de trabajo fisico, presion emocional,
restricciones sociales y demandas econdmicas durante la prestacion de atencidn a sus pacientes. Se
ha encontrado que la carga esta asociada con una reduccién significativa en la calidad de vida de los
cuidadoresy su estado de salud"?

La sobrecarga de los cuidadores es un término ampliamente utilizado para describir el costo
fisico, financiero y emocional de la atencion. Refleja la dificultad permanente, el estrés y las
experiencias negativas derivadas de la prestacidon de atencion al paciente. La sobrecarga incluye
todos los cambios y dificultades en la vida de los cuidadores causados por el tratamiento de los
pacientes™.

Los cuidadores de pacientes en dialisis enfrentan una pesada carga y reducir la misma es
esencial para garantizar que los pacientes puedan continuar con el tratamiento a largo plazo. Algunos
de los principales problemas son ansiedad y depresién en el 11% de los cuidadores y dolor moderado
en el 14%. Asimismo, la calidad de vida autopercibida de los cuidadores es menor en comparacion con
la poblacidn en general™®. El estrés del tratamiento y la carga de la enfermedad debido a la didlisis de
por vida es inevitable en los pacientes y en toda la familia®”*®, especialmente cuando el paciente es el
jefe del hogar.

La prevalencia de depresién moderada a grave en cuidadores de pacientes en hemodialisis fue
del 33,4% en un estudio realizado en Pakistan“®. Sin embargo, en otro estudio, los sintomas
depresivos se observaron en el 43,82% de los cuidadores, incluso mas que en los pacientes
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(40,74%). Esto ultimo es una llamada de atencion, puesto que no se puede pretender que una
persona con problemas de salud cuide de manera dptima a otra cuyas condiciones de salud tampoco

son favorables®?,

Se encontré que, en paises en vias de desarrollo, el estado civil y el desempleo estaban
asociados positivamente con la depresion. En Nepal, por ejemplo, como los cuidadores son en su
mayoria miembros de la familia no remunerados, las posibilidades de agotamiento de cuidado vy
depresion pueden ser comunes y mayores a las de un profesional contratado para dicho fin"”,

Lo anterior justifica la presente investigacidn, ya que se quiere brindar un enfoque biopsicosocial
a los pacientes y sus familiares a través de la determinacion de los niveles de sobrecarga de los
cuidadores de pacientes con ERC usuarios de dialisis del Hospital de Clinicas de la Universidad
Nacional de Asuncion. De esta forma se busca obtener importante informacion epidemioldgica sobre
la situacién actual de los cuidadores y asi poder asistirlos o establecer planes de contencidon de
acuerdo a los resultados encontrados. Los objetivos fueron determinar el nivel de sobrecarga de los
cuidadores de pacientes con ERC usuarios de didlisis del Hospital de Clinicas, describiendo asimismo el
perfil sociodemografico de los mismos. Ademas, describir el perfil epidemioldgico de los pacientes con
ERC y determinar posibles asociaciones entre las variables estudiadas y el nivel de sobrecarga de los
cuidadores.

MATERIALES Y METODOS

El presente fue un estudio observacional, descriptivo, temporalmente prospectivo, con
muestreo no probabilistico de casos consecutivos. El cuidador es un individuo que tiene la
responsabilidad de satisfacer las necesidades fisicas y psicoldgicas del paciente dependiente.

En los cuidadores, las variables estudiadas fueron: edad (en afios cumplidos), sexo (hombre,
mujer), lugar de residencia (Asuncion, Central, interior), parentesco con el paciente (ninguno, madre,
padre, etcétera), tiempo que cuida del paciente (en meses) y puntaje obtenido en el “Cuestionario de
sobrecarga del cuidador de Zarit”. En los pacientes, las variables epidemioldgicas estudiadas fueron:
edad (en afios cumplidos), sexo (hombre, mujer), lugar de residencia (Central, Asuncidn, interior),
tiempo que se realiza dialisis (en meses), diagndstico de trastorno mental (si, no), frecuencia de
didlisis (diaria, semanal, mensual, etcétera)

Los cuidadores completaron el “Cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit”. La misma
consta de un listado de 22 afirmaciones que describen como se sienten a veces los cuidadores. Para
cada una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi, utilizando una escala
que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre). Las
puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la puntuacién final representa el grado de
sobrecarga del cuidador. Por tanto, la puntuacion global oscila entre 0 y 88 puntos, es habitual
considerar que con una puntuacion < 46 «no hay sobrecarga», con 47-55 hay «sobrecarga leve» y >
56 implica una «sobrecarga intensa». Este cuestionario es un instrumento que cuantifica el grado de
sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes®.

El tamafno de muestra fue calculado usando el paquete epidemioldgico Epidat 4.2 (Organizacion
Panamericana de la Salud, Junta de Salud de Galicia y la Universidad CES de Colombia), asumiendo
una frecuencia de sobrecarga del 34,6%"”, un intervalo de confianza del 95% y una precision de 9% vy
teniendo en cuenta que la poblacidén es finita, ya que el servicio brinda dialisis a 40 pacientes,
quedando el tamafio de muestra minimo establecido en 36 cuidadores®”. El instrumento de medicidn
primeramente fue probado en un grupo reducido de cuidadores para establecer que el mismo era
acorde a nuestra cultura, disipar dudas y hacer correcciones necesarias para aclarar aquellas

preguntas que no quedaban claras.
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Para el reclutamiento de datos se obtuvo permiso del Jefe de Departamento de Nefrologia
Adultos de la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional de Asuncién, a fin de poder
hablar con los cuidadores, informar sobre los objetivos y alcance de la investigacidn, para que una
vez firmado un consentimiento informado puedan completar el instrumento de medicion.

Los datos fueron cargados en una planilla de calculo para luego ser procesados con el
paqguete estadistico Epilnfo version 7.2. Las variables categoricas fueron resumidas en forma de
tablas y figuras con medidas de tendencia central y de dispersion. Para establecer asociaciones
entre las variables estudiadas se utilizaron las pruebas de t de Student y ANOVA, segun
corresponda, previa prueba de normalidad y homogeneidad de varianzas. Se usa una
significanciaigual a p<0,05.

Asuntos éticos: En todo momento se respetaron los principios de ética aplicados a la
investigacion y la participacion fue libre y voluntaria. Se respetaron los principios de autonomia,
beneficencia y no maleficencia y el de justicia. El principio de autonomia fue preservado, ya que
ningun participante fue incluido sin antes firmar el consentimiento informado que constaba de un
resumen de los objetivos del trabajo, del responsable investigador y sus datos de contacto.
Asimismo, se respondieron todas las preguntas que surgieron durante el llenado del cuestionario.
Los participantes podian dejar de completar del formulario en cualquier momento si deseaban
retirarse de la investigacidon. En cuanto a los principios de beneficencia y no maleficencia, los
mismos se respetaron puesto que los datos fueron utilizados solo para los fines de la investigacion
y permitiran ayudar a mejorar los servicios, ya que de acuerdo a los resultados obtenidos podran
realizarse charlas o talleres que busquen mejorar la calidad de vida y reducir |la sobrecarga de los
cuidadores; asi mismo se ofrecid atencion psicoterapéutica en el Servicio de Psiquiatria.
Finalmente, el principio de justicia se respetd puesto que no se realiz6 ninguna distincion entre los
participantes del estudio, tratando a todos de igual manera y respetando en todo momento el
anonimato de los participantes. No existen conflictos de interés comercial. El estudio fue
autofinanciado.

RESULTADOS

Se incluyé a 30 cuidadores principales de pacientes que realizan dialisis por tener
diagndstico de ERC. Estos cuidadores eran mujeres con una frecuencia de 73,3% y residian en el
Departamento Central en el 76,7% de los casos. Sus edades oscilaban entre los 18 y 65 afos, con
una media de 41+13 afos. En el 40% de los casos estos cuidadores eran familiares de primer
grado de los pacientes. El tiempo que cuidaban de los mismos era bastante disperso pues la
media era de 4+7 afos. Estos datos se observan en detalleenlatabla 1.

En cuanto a los pacientes, se vio que el 53,3% eran hombres, con edades comprendidas
entre los 22 y 92 afios y una media de 50+16 afos. 66,7% de ellos residia en el Departamento
Central y el tiempo que estaban en didlisis era de 4+6 afios (tabla 1).

Sobre la fiabilidad del “Cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit”, se calculd un alfa
de Cronbach de 0,782, lo cual demuestra una buena consistencia interna.
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Tabla 1. Caracterizacion de los cuidadores y pacientes con
enfermedad renal cronica (n=20)

Variable Frecuencia Porcentaje
Cuidador
Sexo
Hombre 22 73,3
Mujer a8 26,7

Residencia

Asuncion =1 20,0
Central 23 fa,’?
Interior 1 3.3
Parentesco
Madre/Padre & 20,0
Hermano/a & 20,0
Abuelo/a 2 G6,7
Otro 16 23,3
Paciente
Sexo
Hombre 14 46,7
Mujer 16 53,3
Residencia
Asuncion 8 26,7
Central 20 66,7
Interior 2 &6,7

Frecuencia de dialisis
Tres veces por semana 30 100

En cuanto a la sobrecarga manifestada por los cuidadores entrevistados se observé que el 10%
de los mismos manifestaba una sobrecarga leve. En cuanto al analisis inferencial de los datos ninguna
de las variables se asocié con los niveles de sobrecarga detectados en los cuidadores principales de los
pacientes sometidos a didlisis. La puntuaciéon promedio de la escala fue de 25 = 11,8 (media =
desviacion estandar).

DISCUSION

Hacerse cargo del cuidado de un familiar enfermo implica para quien lo realiza, entre otras
complicaciones, descuidar de cierta manera su salud, aislarse o disminuir sus actividades sociales y
aumentar su carga de trabajo, asi como sufrir ciertas restricciones, consecuencias econdémicas
negativas, cambios en la relacidén con el paciente y problemas sexuales(20). Mas aun, si este cuidado
se mantiene por un periodo prolongado de tiempo puede tener consecuencias en la salud de los
cuidadores, quienes suelen presentar cuadros tales como fatiga, sintomas depresivos o directamente
depresion®®.

El cuidado de los pacientes con ERC requiere muchas tareas diferentes de atencidén, entre las que
se incluyen el manejo de sintomas, la realizacion de actividades de la vida diaria, el manejo del dolor,
asistencia para movilidad y el manejo de las comorbilidades y complicaciones propias de este tipo de
pacientes. Los cuidadores principales de estos pacientes muchas veces se ven obligados a brindar
atencion domiciliaria y también acompafarlos a los tratamientos que deben realizar en los hospitales,
por lo que Given y colaboradores recomiendan que los mismos tengan habilidades como fuerza fisica y
psicosocial para hacer frente a las demandas de cuidado.
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En la presente investigacion se entrevistd a 30 cuidadores principales de pacientes que requieren
didlisis en el Hospital de Clinicas de la Universidad Nacional de Asuncidn. Al caracterizarlos se pudo ver
gue la mayoria es del sexo femenino con una edad media de 41 afios y 4 afos al cuidado del paciente.
Lo anterior estd en concordancia con los resultados informados por Avsar y colaboradores, que
encontraron una media de duracién del cuidado de 4,6 anos, una mayoria del sexo femenino (52,3%)
y una edad media de 41 afios®. El que la mayor parte de los cuidadores de estos pacientes sean
mujeres se repite en otras investigaciones®””, que informan mismos hallazgos. Al mismo tiempo, la
literatura también establece que la mayoria de estos cuidadores son familiares del paciente y del sexo

femenino™”.

Al respecto, Garcia y colaboradores explican que cuando se habla de cuidado informal se esta
hablando mayoritariamente del apoyo ofrecido por miembros de la red familiar inmediata; pero la
distribucion del rol de cuidador no es homogénea en las familias. El perfil tipico de la persona
cuidadora principal es el de una mujer, ama de casa, con una relacién de parentesco directa (por lo
general, madre, hija o esposa) y que convive con la persona a la que cuida. Género, convivencia y
parentesco son las variables mas importantes de cara a predecir qué persona del nucleo familiar va a
ser la cuidadora principal®®.

El analisis de Garcia y colaboradores continta diciendo que las mujeres asumen con frecuencia
también el papel de cuidadoras secundarias, de tal manera que cuando una cuidadora principal
necesita ayuda para cuidar, suele recurrir a otra mujer de la familia: madre, hermana o hija*®. Esto es
de vital importancia si se tiene en cuenta que la mayor parte de los cuidadores informales sufre de
algun tipo de problema de salud mental y siendo las mujeres las que mas riesgo tienen también a
padecer este tipo de enfermedades®”, se genera entonces un “doble riesgo” para el desarrollo de
trastornos mentales.

La frecuencia de sobrecarga (leve) encontrada en esta investigacion fue 10%, mucho menor al
45,6% que reportan Avsar y colaboradores®®. Esto puede explicarse por el pequefio tamafio de
muestray, tal vez, por las dificultades lingUisticas o de comprension en personas mayores, siendo este
un punto fundamental para investigaciones futuras. Asimismo, este resultado puede estar
relacionado a caracteristicas culturales de Paraguay, como por ejemplo ponderar en mayor medida los
aspectos positivos de la vida, lo que evita los sentimientos de tristeza u otros sentimientos negativos.
El promedio de puntuaciéon encontrado en la investigacion es menor al reportado por otros autores
utilizando la misma escala en pacientes sometidos a hemodidlisis. Esto se puede deber a lo
mencionado en parrafos anteriores sobre las limitaciones y tamafio de muestra del estudid™>".

Otra limitacidn de la presente investigacion es el hecho de utilizar un muestreo no probabilistico,
por lo cual los resultados no pueden ser extrapolados a otras poblaciones de cuidadores, teniendo solo
validez interna. Ademas, otra limitacién fue el hecho de no medir otras variables como ansiedad,
depresidn, entre otros, ya que en la literatura se sabe que los cuidadores son propensos a estos
trastornos.

CONCLUSIONES

En cuanto al perfil sociodemografico de los cuidadores fueron en su mayoria mujeres, con un amplio
rango de edad, desde adultos jovenes hasta la tercera edad, muchos de ellos familiares de primer grado de
los pacientes. El tiempo que cuidaban de los pacientes también era muy disperso.

El perfil epidemioldgico del paciente renal crénico era en su mayoria de sexo masculino, de muy
variada edad, ya que iban desde adultos jévenes a personas ancianas y residia en el Departamento
Central.

Se observé sobrecarga (leve) en los cuidadores de pacientes con ERC. No se encontrd asociacion
estadisticamente significativa entre los niveles de sobrecarga y otras variables.
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